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Concerne : accessibilité aux modulateurs CFTR pour les personnes atteintes de mucoviscidose Betreft: Toegankelijkheid van CFTR-modulatoren voor mensen met muco
PER GEWONE BRIEF EN PER E-MAILPAR COURRIER POSTAL ET PAR E-MAIL					


Bruxellesussel, 26 juin ni 2020

Très cher.es, Geachte,

La crise du corona a eu un impact sur nous tous. La population est obligée de respecter des mesures d’hygiène très strictes afin de limiter et de prévenir la diffusion du virus potentiellement mortel au sein de la population. Or, pour les personnes atteintes de mucoviscidose, de telles mesures d’hygiène font partie du quotidien. De coronacrisis heeft een grote impact op ons allen. De bevolking wordt gedwongen om strenge hygiënemaatregelen toe te passen om de verspreiding van het virus te voorkomen en te vermijden dat burgers worden getroffen door het potentieel dodelijke virus. Les infections sont toujours potentiellement présentes. Et une infection représente souvent une hospitalisation et un traitement antibiotique lourd. Dans ce contexte, laVoor mensen met muco is het naleven van een dergelijke hygiënediscipline dagelijkse kost. Infecties liggen immers steeds op de loer. Het oprapen van een infectie betekent vaak een ziekenhuisopname en een behandeling met onder andere sterke antibiotica.  présence du coronavirus représente un défi supplémentaire pour eux. De aanwezigheid van het coronavirus vormt in deze context een bijkomende uitdaging in het leven van onze leden.

En tant qu'association, nous avons donc été satisfaits lorsque l'AFMPS a récemment approuvé un programme d'urgence portant sur l'utilisation du médicament Kaftrio pour les personnes atteintes de mucoviscidose en situation critique. Il s’agit en première instance de certains patients en attente de greffe pulmonaire. Ce sont de lourdes opérations menées en dernier ressort, lorsque les autres traitements ne suffisent plus. Daarom waren we als Vereniging verheugd toen het FAGG recent een noodprogramma goedkeurde voor het gebruik van het geneesmiddel Kaftrio voor mensen met muco in een kritieke situatie. Het gaat hier in eerste instantie over bepaalde patiënten die wachten op een longtransplantatie. La présence du corona rendant la réalisation des transplantations pulmonaires quasi impossible, ce programme d’urgence est donc particulièrement important. Dit zijn zware ingrepen die enkel worden uitgevoerd wanneer andere behandelingen niet meer volstaan. Il permet en effet au patient atteint de mucoviscidose figurant sur la liste d’attente de traverser cette période dans les meilleures conditions de santé possibleAangezien de aanwezigheid van het coronavirus de uitvoering van longtransplantaties quasi onmogelijk maakt, is dit noodprogramma bijzonder belangrijk: het helpt mucopatiënten om de wachttijd in de best mogelijke gezondheidstoestand te overbruggen.  

En tant qu’association, nous sommes particulièrement reconnaissants pour la flexibilité et la force de frappe dont a fait preuve l’AFMPS (et les autres parties concernées) dans ce dossier. En même temps, la question se pose de savoir pourquoi les patients doivent attendre de se retrouver dans une situation critique pour pouvoir bénéficier du médicament. Alors qu’ils pourraient être aidés préalablement par des médicaments qui se trouvent déjà sur le marché. We zijn als vereniging dan ook erg dankbaar voor de flexibiliteit en de slagkracht dat het FAGG  (evenals de andere betrokken partijen) in dit dossier toonde. Tegelijkertijd komt de vraag naar boven waarom patiënten moeten wachten tot wanneer hun gezondheidstoestand kritiek is, terwijl ze al zouden kunnen geholpen worden met geneesmiddelen die reeds op de markt zijn.

Depuis Sinds 2016, nous demandons accès à la nouvelle génération de médicaments pour les personnes atteintes de mucoviscidose, à savoir les modulateurs CFTR (Orkambi & Symkevi). Dans tous les pays voisins  vragen we toegang tot de nieuwe generatie geneesmiddelen voor mensen met muco, de zogenaamde CFTR-modulatoren (met name Orkambi & Symkevi). In al onze buurlanden (Hollande, Allemagne, France, Luxembourg et Royaume-Uni), Ndes accords ont été trouvés et les patients ont reçu un accès à l’un de ces médicaments au minimum. ederland, Duitsland, Frankrijk, Luxemburg en het Verenigd Koninkrijk) werden regelingen getroffen en kregen patiënten toegang tot minstens één van deze geneesmiddelen. En Belgique il n’y a toujours pas d’accord de remboursement. In België is er nog steeds geen terugbetalingsregeling. Cette situation est difficile à justifier auprès de nos patients belges et leur famille. Dit kunnen wij niet uitleggen aan onze Belgische patiënten en hun families. Pour eux, chaque jour sans accord représente un jour supplémentaire où leur santé continue à se détériorer un peu plus. Voor hen blijft iedere dag zonder akkoord, een dag waarop hun gezondheid (of die van hun familieleden) nodeloos verder achteruit gaat. 

Étant donné que les dossiers Aangezien de dossiers Orkambi etn Symkevi se trouvent actuellement sur la table des négociations, nous aimerions une nouvelle fois appeler les différentes parties concernées zich momenteel op de onderhandelingstafel bevinden, willen we nogmaals alle betrokken partijen (membres de la de leden van de CTG, représentants de de vertegenwoordigers van Vertex Pharmaceuticals et le ministre responsable) à trouver une solutionn de bevoegde minister) oproepen om tot een oplossing te komen. Ce souhait est porté par les médecins de l’ensemble des centres muco en Belgique. Deze wens wordt gesteund door de artsen van alle mucocentra in België (zie hun open brief van donderdag 5 maart 2020).



Merci également de traiter les dossiers de manière simultanée. Ces deux médicaments sont en réalité complémentaires, puisqu’ils représentent une solution pour les personnes atteintes de mucoviscidose issues de différents groupes d’âge : Dank ook om beide dossiers samen te behandelen. de Deze twee geneesmiddelen zijn immers complementair omdat ze een oplossing kunnen vormen voor mensen met muco van verschillende leeftijdsgroepen: 2 àtot 12 ans pour l’Orkambi et les plus de 12 ans pour le Symkevi. jarigen voor Orkambi en + 12 jaar voor Symkevi. 

Nous rappelons également que l’Association Muco dispose d’un Comité Médical, composé de médecins experts représentant l’ensemble des centres muco en Belgique. Ce comité est susceptible d’agir à titre consultatif concernant toute question pratique susceptible d'entraver ces dossiers.  
We wijzen er ook graag op dat de Mucovereniging beschikt over een Medisch Comité, samengesteld uit arts-experten die alle Belgische mucocentra vertegenwoordigen. Dit comité kan als adviesorgaan optreden bij mogelijke praktische vraagstukken die in deze dossiers een hinderpaal kunnen vormen. 


De plus, notre pays dispose d’un Registre de la Mucoviscidose particulièrement bien développé, reprenant les différents paramètres d’évolution de santé de la population atteinte de mucoviscidose en Belgique. Bovendien beschikt ons land ook over een goed uitgebouwd Mucoviscidoseregister waarin diverse gezondheidsparameters van de hele Belgische mucopopulatie geregistreerd en opgevolgd worden. 

Pour ce qui nous concerne, tous les éléments nécessaires à une solution se trouvent actuellement sur la table. Si vous avez des questions supplémentaires, n’hésitez pas à prendre contact avec l’Association Muco ou un médecin de l’un des centres muco. Wat ons betreft liggen alle puzzelstukken momenteel op tafel om snel tot een oplossing te kunnen komen. Mocht u nog vragen hebben, aarzel dan niet om de Mucovereniging te contacteren of een arts van een mucocentrum. 

Merci d’avance pour votre compréhension et votre détermination. 
Bonnes vacances, Hartelijk dank bij voorbaat voor uw begrip en daadkracht. En een deugddoende vakantie toegewenst. 

Meilleurs compliments, Met vriendelijke groeten,

Stefan Joris, Directeur Association Muco Mucovereniging
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